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La demencia es una de las principales causas de discapacidad,
disminución de la calidad de vida y aumento de la mortalidad entre los
ancianos, obstaculizando el envejecimiento exitoso.

Kawas CH, Brookmeyer R (2001) Aging and the public 
health effects of dementia. New Eng J Med 344, 1160-1161.

La demencia avanzada ha sido relativamente poco reconocida como una 
enfermedad terminal

Di Giulio et al. J Palliat Med. 2008; 11:1023–8.



prevalencia

incidencia



El coste anual medio por paciente con demencia en 
España es de 24.184 euros

71% del cual (15.700 euros) recae en las familias. 

 65% costes informales indirectos (pago cuidadores) 
 13% costes sociales directos (perdida productividad 

en el trabajo de un familiar) 
 22% costes médicos directos  (gastos sanitarios)

2017



Estudio prospectivo
N=5300
Multicéntrico
Variable pcal estudio: mortalidad 

La demencia aumenta el riesgo de muerte 
en la población anciana. Las tasas de 

mortalidad por demencia fueron más altas 
que para cualquier otra enfermedad, 
incluido el cáncer o la enfermedad 
cardiovascular, lo que subraya la 

malignidad de la demencia.



Villarejo et al. Journal of Alzheimer’s Disease 26 (2011) 543–551



Villarejo et al. Journal of Alzheimer’s Disease 26 (2011) 543–551



World Health Organization. The top 10 causes of death [Internet]. World Health Organization: 2017.
Available from: http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs310/en/. Accessed 9 November 2017.

Demencia quinta causa 
mundial de muertes en 
2016 (en 2000 14ª)



Reisberg et al. Am J Psychiatry. 1982 Sep;139(9):1136-9.



Anexo 1.14. Escala Global Deterioration Scale (GDS)
y Functional Assessment Staging (FAST),
correspondencia en EA, adaptado de la traducción al
castellano del grupo de estudio de neurología de la
conducta y demencias (guía SEN, 2002)

Reisberg et al. Am J Psychiatry. 1982 Sep;139(9):1136-9.



o enfermedad avanzada,
o progresiva,
o incurable,
o falta respuesta al tratamiento específico,
o presencia de numerosos problemas o síntomas intensos, múltiples,

multifactoriales y cambiantes,
o gran impacto emocional,
o pronostico de vida limitado,

La presencia de

están presentes en TODOS los pacientes con 
demencia en fase avanzada



¿ Consideramos la demencia   
en fase avanzada, en general, 
una enfermedad terminal?



SÍ



Demencia es una enfermedad progresiva e incurable.

En los pacientes con demencia avanzada el último año de vida se caracteriza 
por una trayectoria de persistente y severa discapacidad.

Los pacientes con demencia
avanzada tienen una alta carga de
síntomas similar a la de los
pacientes con cáncer avanzado,
pero a menudo no tienen acceso
a cuidados paliativos
especializados.



Dificultad en
estimar un pronostico

Ausencia de reconocimiento como una
enfermedad crónica o terminal, lo que puede disminuir la
decisión en la atención médica de proporcionar o promover
intervenciones de atención paliativa.

El pronóstico tiene implicaciones
importantes para la toma de decisiones
clínicas y para acceder a los beneficios
de unidades de cuidados paliativos, lo
que requiere un tiempo de
supervivencia estimado de menos de 6
meses

The National Hospice Organization. Medical guidelines 
for determining prognosis in selected noncancer
diseases. Hosp J. 1996; 11:47–63. [PubMed: 8949013]





Lynn J, Adamson D (2003) Living well at the end of life: adapting healthcare to serious chronic illness in old age. Rand 
Health, Washington 

Disminución prolongada



N Engl J Med 2009; 361:1529-1538



Estudio prospectivo, observacional
323 pacientes con demencia avanzada en 22 residencias del área de
Boston con un seguimiento de 18 m

Objetivo del estudio: proporcionar mejor conocimiento del curso clínico
de la enfermedad

- age, 60 years or older;
- Cognitive Performance Scale: 5 or 6; A -
score of 5 corresponds to a mean (±SD) 
score of 5.1±5.3 on the Mini–Mental 
State Examination.
- length of stay, more than 30 days. 
- Cognitive impairment due to dementia,
stage 7 on the Global Deterioration 
- health care proxy who could 
communicate in English. 

- supervivencia
- complicaciones clínicas
- síntomas
- tratamientos
- expectativas y deseos de los 
cuidadores

N Engl J Med 2009; 361:1529-1538



La probabilidad de al menos
un episodio:

 neumonía fue de 41.1%

 fiebre 52.6%,

 problema de alimentación
85.8%

 De los 323, 177 (54%) murieron a lo
largo de los 18 meses del curso del
estudio

 La supervivencia media ajustada
fue 478 días (1,3 años)

 Probabilidad de muerte dentro los
primeros 6 meses de 24.7%

Supervivencia y complicaciones médicas

Según este pronóstico, podría
ser posible anticiparse a la
muerte en pacientes que se
encuentren en circunstancias
similares y discutir con los
cuidadores, los objetivos de
cuidado así como ingreso en
unidades de cuidados paliativos

N Engl J Med 2009; 361:1529-1538



Supervivencia después del primer episodio de
neumonía

Tasa de mortalidad
ajustada en 6 meses
después de desarrollo
de neumonía fue
46.7%

N Engl J Med 2009; 361:1529-1538



Supervivencia después del primer episodio de
fiebre

Tasa de mortalidad
ajustada en 6
meses después de
desarrollo de fiebre
fue 44.5 %

N Engl J Med 2009; 361:1529-1538



Supervivencia después del primer episodio de
problema de alimentación

Tasa de mortalidad
ajustada en 6
meses después de
desarrollo de
problema de
alimentación fue
38.6 %

N Engl J Med 2009; 361:1529-1538



● Durante el período de estudio (18 meses): el 55 por ciento de la
cohorte había muerto. Supervivencia media 1.3 años.

● Las infecciones y problemas de alimentación fueron complicaciones
frecuentes. El 41% de los residentes presentó neumonía, el 51% tuvo un
episodio febril y el 86% desarrolló un problema de alimentación.

● Las infecciones y los problemas de alimentación se asociaron con una alta
mortalidad. Las tasas de mortalidad ajustadas a los seis meses después del
desarrollo de neumonía, un episodio febril y problemas de alimentación
fueron del 47, 45 y 39%, respectivamente.

● Otras enfermedades agudas importantes (p. Ej., Fractura de cadera, infarto de
miocardio) fueron raras en los últimos tres meses de vida.

Principales conclusiones
ESTUDIO CASCADE

N Engl J Med 2009; 361:1529-1538

El estudio CASCADE confirmó que la demencia 
avanzada se caracteriza por una alta tasa de mortalidad 
y la aparición de episodios infecciosos y problemas de 
alimentación. Además, demostró que la mayoría de los 
pacientes con demencia avanzada mueren a causa de 
esta enfermedad y sus complicaciones esperadas, no 

otras enfermedades agudas.





Estimar la esperanza
de vida en casos de
demencia avanzada
es difícil.

+
Mortalidad de 71% a los seis meses en pacientes
que habían alcanzado estadio 7c paso a paso (una
media de supervivencia de 4.1 meses). En cambio
en pacientes sin progresión ordinal, el porcentaje
de mortalidad a los seis meses era muy inferior
(30%) con una supervivencia mayor, y una media de
10.9 meses (p < .01).

Hanrahan P.
Criteria for enrolling dementia patients in hospice: a replication.
Am J Hosp Palliat Care. 1999 Jan-Feb;16(1):395-400.

The National Hospice Organization. Medical guidelines for determining prognosis in selected non-cancer 
diseases. Hosp J. 1996; 11:47–63. [PubMed: 8949013] 



Mitchell et al. JAMA 2010 Nov 3;304(17):1929-35. 
doi: 10.1001/jama.2010.1572.
. 

Curva ROC ADEPT 0.67 (95% CI, 0.62-0.72); 
hospice eligibility: 0.55 (95% CI, 0.51-0.59). 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Mitchell%20SL%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21045099


CRITERIOS PARA DEFINIR PACIENTES GERIÁTRICOS EN SITUACIÓN DE 
ENFERMEDAD AVANZADA / TERMINAL (tributarios de medicina paliativa)

1. CRITERIO DE ENFERMEDAD AVANZADA
Existe una enfermedad crónica avanzada

- objetivada en la exploración de un órgano
- objetivada por repercusión en la capacidad  funcional (tendencia a la discapacidad)
- objetivada por suma de patologías

2. CRITERIO DE PROGRESIÓN
Existe progresión de la enfermedad crónica

- objetivado en el deterioro progresivo de un órgano
- objetivado por deterioro progresivo de la capacidad funcional
- objetivado por incremento en necesidades de tratamientos, cuidados y otras atenciones

3. CRITERIO DE TRATAMIENTO
El tratamiento no produce mejoría o bien éste no es posible llevarlo a cabo

- objetivado porque todos los tratamientos específicos de dicha enfermedad ya se han 
agotado
- objetivado porque no es posible aplicar algunos tratamientos específicos por deterioro 
físico o psíquico del paciente
- objetivado por falta de mejoría a otros tratamientos o intervenciones (valoración e 
intervención geriátrica integral, intervención nutricional, fisioterapia, otras terapias...)

4. CRITERIO DEL PACIENTE Y/O FAMILIA
Deseos y espectativas del paciente y/o su familia (opinión del paciente o su familia)

5. CRITERIO DE CONSENSO
Acuerdo de los profesionales del equipo  tras contrastar opiniones

Adaptado y modificado de  Fox E, et al. JAMA 1999; 282: 1638-45.



Evolución demencia

Dx

Trast. de memoria

Inicio de tto

Inicio

Trastornos conductualesTrastornos 
Cognitivos múltiples dominios

Muerte

El concepto de un enfoque paliativo de la atención describe un modelo 
integrador, que puede guiar la atención de las personas en cualquier etapa 

de una enfermedad crónica, disipando el mito de que la atención paliativa es 
solo para el final de vida.

Elementos clave de los cuidados paliativos:
comunicación abierta sobre el pronóstico y la trayectoria de
la enfermedad; planificación anticipada de la atención;
apoyo psicosocial y espiritual; y manejo del dolor o de los
síntomas.

Los elementos se integran con la atención habitual que 
reciben las personas en todos los ámbitos en todos los 
momentos de enfermedad….



Abordar la aplicabilidad de los cuidados paliativos 
y las metas de atención adecuadas en todas las 

etapas de la demencia. 

Los tres objetivos coexisten en el 
tiempo 



908 pacientes con demencia vs 
1816 con cáncer 

Utilización de los servicios sanitarios durante el
último año de vida comparando la frecuencia de
admisiones hospitalarias, duración de las
estancias hospitalarias, visitas al servicio de
urgencias (DE) e intervenciones no paliativas
(inserción y alimentación de sonda enteral,
transfusión de sangre, terapias respiratorias,
hemodiálisis y tratamientos cardiopulmonares
de soporte vital)







o Estudio cohorte retrospectivo poblacional
o En pacientes con cáncer terminal y demencia tenían más

probabilidades de ser ingresadas en la UCI y recibir procedimientos
invasivos, pero menos probabilidades de recibir quimioterapia,
recibir cuidados paliativos o someterse a exploraciones que en
pacientes con cáncer sin demencia.



Martinsson L, Lundström S, Sundelöf J (2018) Quality of end-
of-life care in patients with dementia compared to patients with 
cancer: A population-based register study. PLoS ONE 13(7): 
e0201051. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0201051

o Se comparan trece indicadores de la 
calidad de la atención al final de la vida 
recopilados por el Registro Sueco de 
Atención Paliativa (SRPC) entre los 
pacientes que murieron por demencia 
y los pacientes que murieron por 
cáncer

o Retrospectivo, multicéntrico, 3 años

o Decisión documentada por el médico 
responsable de cambiar el tratamiento/atención 
al final de la vida

o Úlceras por presión al morir
o Evaluación de la salud bucal durante la última 

semana de vida.
o Alguien presente en el momento de la muerte.
o Información a los parientes más cercanos sobre 

la transición a la atención al final de la vida.
o Ofrecer una charla de seguimiento a los 

familiares después de la muerte del paciente.
o Líquidos por vía enteral o por vía intravenosa 

durante las últimas 24 horas de la vida.
o Evaluación del dolor y otros síntomas durante la 

última semana de vida.
o Prescripciones de medicamentos PRN contra el 

dolor, contra la ansiedad y las náuseas.
o Consulta de un equipo especializado en 

cuidados paliativos durante la última semana de 
vida.



6/13 indicadores mostraron 
resultados mas deficientes 
en el grupo demencia
- Prescripción de 

medicamentos PRN 
contra las náuseas y la 
ansiedad

- La información y el apoyo 
al duelo ofrecidos a los 
familiares 

- La evaluación del dolor 
- Las consultas 

especializadas de 
cuidados paliativos

2/13 mejores resultados en 
el grupo demencia 
- Prevalencia de úlceras por 

presión
- y la terapia con líquidos 

durante las últimas 24 
horas de vida



Principios de los cuidados paliativos en la demencia según la Asociación
Europea de Cuidados Paliativos (EAPC):
incluye un cuidado continuo, proactivo y centrado en la persona con el
reconocimiento oportuno de la fase de muerte, al mismo tiempo que
proporciona comodidad y apoyo psicosocial y espiritual, evitando
tratamientos innecesarios y onerosos.

También se hizo hincapié en la
importancia de la colaboración entre
los profesionales sanitarios y los
cuidadores familiares cuando se
toman decisiones sobre el final de la
vida y la educación de los
profesionales sanitarios



Dilemas comunes 
en la demencia 

avanzada



Toma de decisiones

Ingreso en residencia
Traslado a hospital de agudos
Reanimación cardio-pulmonar
Mantenimiento o retirada de tratamientos que prolongan la vida
Tratamiento de comorbilidades
Alimentación por sonda
Educar a las familias sobre cuestiones de fin de vida

Familiares del paciente

Voluntades 
anticipadas



Las decisiones de tratamiento en la demencia avanzada deben estar 
guiadas 

por las preferencias de atención de los pacientes según lo especificado 
en las voluntades anticipadas o según lo perciban sus representantes. 

Confort

o Planificación de atención avanzada inadecuada o inexistente
o Dificultades y desafíos de pronóstico
o Información inconsistente sobre la planificación de las 

voluntades anticipadas por los responsables sanitarios a los 
representantes

o Influencias culturales
o Acceso limitado a cuidados paliativos de alta calidad que se 

adaptan a las necesidades únicas de los pacientes con 
demencia 



Can Fam Physician 2015;61:330-4

PROCESO DE TOMA DE DECISIONES



Las opciones de tratamiento con respecto a
los problemas de alimentación e
infecciones son las decisiones más
comunes a las que se enfrentan los
representantes de pacientes con demencia.



transiciones

¿Hospitalizar o no? 
Yatrogenia, delirium, 
infección y úlceras 

por presión, 
colocación de 

sondas de 
alimentación (68%),. 

Acceso a diagnósticos más 
rápidos, cirugía y unidades 
de cuidados intensivos….

Traumática

Lugar inadecuado para 
toma de decisiones que 

siempre serán sub-
óptimas (discontinuidad de 

cuidados, profesionales 
desconocidos, presión por el alta, 

etc.)

neumonías



Muchas de las complicaciones no
precisan de traslado a hospital,
beneficiándose de un mejor manejo en
el domicilio, residencias o CSS y con
una mayor satisfacción de atención por
parte de familiares

Care of patients with advanced dementia.
Susan Mitchell

transiciones





Conclusiones

o La demencia avanzada es una enfermedad terminal, y su curso clínico está bien
caracterizado. Los clínicos deben estar preparados para promover un
asesoramiento compasivo, basado en la evidencia, y una toma de decisiones
compartida para evitar una atención onerosa que tenga un beneficio clínico
limitado y no esté alineada con las preferencias.

o La planificación anticipada de la atención es la piedra angular de los cuidados
paliativos de alta calidad en la demencia avanzada. Los pacientes con demencia y
sus familiares deben ser informados sobre qué esperar en la etapa final de la
enfermedad. Se deben establecer directivas anticipadas formales y una cita con
un representante de atención médica antes de la etapa final de la demencia.

o La provisión de cuidados paliativos en la demencia avanzada debe guiarse por
una preferencia por la atención centrada en la comodidad, no por un pronóstico
estimado.

o Cuando esté disponible, la derivación a servicios especializados de cuidados
paliativos se deben considerar en el plan de atención de pacientes con demencia
avanzada.



o Los problemas de alimentación son la complicación clínica más común y la
fuente de decisiones de tratamiento en la demencia avanzada.

o Las infecciones recurrentes son la segunda complicación clínica más frecuente.
Los médicos deben asegurarse de que existan criterios mínimos para sospechar
una infección antes de iniciar las pruebas y el tratamiento, y el uso de
antimicrobianos debe estar alineado con los objetivos de atención del paciente y
la familia.

o Las hospitalizaciones son traumáticas para los pacientes con demencia avanzada
y, a menudo, innecesarias. Las transferencias hospitalarias deben evitarse a
menos que sea claramente necesario para lograr los objetivos de atención
deseados



¿Cómo sería una 
buena vida con 

demencia?
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